



























































母親の年齢 子どもの年齢 子どもの性別 障害名 出生順位 家族構成
A 40代 8歳小学校2年生 女性 ウエスト症候群 第1子
夫・子ども
の3人
B 30代 12歳小学校6年生 女性 染色体異常 第1子
夫・子ども
の3人
















































































































































































































































































































































































































































































































































時期 カテゴリー サブカテゴリー コード（口述デーダー）
自分の成長を実感
今でも戸惑いや葛藤
が多い
子どものお蔭で成長できた
今でも子どもの気持ちが
わからず戸惑う
今でも思いと現実のギャップに
葛藤することが多い
いろいろな環境に順応できるように
させたい。
外に連れ出すときは主人と一緒に、私一人では
無理。
子どものお蔭で知らないことを沢山学ばせても
らった。
子どものお蔭で人間関係が広がった。
上手くしゃべれなくても思いはあるのかな？
上手く言葉に出ないだけで本当はと．う思ってい
るのかな？
急に怒ったり興奮したりするが何で…？
看護師さんや先生の言葉であ－ぁそうなんだと
つ◎
今でも何でうちの子なんだろうという思いがあ
ア
③ ◎
同じくらいの子どもを見ると手をつないで買い
物をしたかったな－と思う。しかし、それを自
分が出してしまうと子どもは一生懸命頑張って
いるし…。
子どもにとっては自分が普通だと思っているだ
ろうし、いつも葛藤ですね。
この思いを消化することはできない。
??????
親の気持ちを理解して欲しい
子どものことをよく理解して
欲しい
子どもの可能性を最大限引き
出して欲しい
子どもの日常生活の様子を知
りたい
職員とゆっくりと話し合える
時間が欲しい
私の気持ちを分かって欲しい
子どものことをよく知ってもら
いたい
情報をスタッフ間で共有して欲
しい
子どもを理解しいてくれる職員
がいると安心
いろいろな人の関わりで子ども
の可能性を引き出してくれた
親の知らない時の子どもの様子
を聞き安心
職員とゆっくりと何でも話し合
える時間が欲しい
汗をかいてもお風呂に入れてくれない。
職員さんは、子どもを近くでみているのでわか
って欲しいです。
調子がいいと顔を見に来なくてもいいと思うけ
ど、調子が悪いと顔を見ることで安心出来る。
施設の人は煙たいだろうな－。
あまり神経質になっていると子どもに通じてし
まうと言われるその言葉が一番ムカつく。
支援学校を卒業した後使える施設は、子どもの
ことをよく知って貰いたい。
特殊な子どもなので。
知って貰う意味で今からその施設を利用する。
よくわかってくれる。
勤務していない者もわかるようにしてほしい。
パニックになった時を知っている看護師さんが
いなくてびつく I)した。
前の病棟で子どものことを知っている職員さん
がいることで安心できた。
職員さんや学校の先生のお蔭で今の子どもがあ
るんだなと思う。
子どもの性格や発作の癖など理解している職員
がいると安心。
小さいころから通園施設でスタッフの関わI)で
いろいろなものを引きでしてもらった。
｢今日は○ちゃんこ－だったんですよ」
｢これがすごく楽しそうでしたよ」なと．と教え
てもらうと安心する。
｢うんちがありました」「ご飯をこの位食べまし
た」と教えてもらうだけで…。
全部一緒の保護者会というより職員とざつくば
らんに話し合える機会が欲しい。
年1回ではなく頻繁にゆっくり話が出来る時間
があればよい。
